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RED EUROPEA DE REFERENCIA PARA ENFERMEDADES NEUROLÓGICAS RARAS  
(ERN-RND) 

ERN-RND es una red de referencia europea establecida y aprobada por la Unión Europea. ERN-RND es una infraestructura de 
atención médica que se enfoca en enfermedades neurológicas raras. Los tres pilares principales de ERN-RND son (i) red de 
expertos y centros expertos, (ii) generación, agrupación y difusión de conocimiento sobre enfermedades neurológicas rara, y 
(iii) implementación de e-health para permitir que el conocimiento viaje en lugar de pacientes y familias.  
ERN-RND une a 32 de los principales centros de expertos de Europa en 13 Estados miembros e incluye organizaciones de 
pacientes muy activas. Los centros están ubicados en Bélgica, Bulgaria, República Checa, Francia, Alemania, Hungría, Italia, 

Lituania, Países Bajos, Polonia, Eslovenia, España y el Reino Unido.  

  
Los siguientes grupos de enfermedades están cubiertos por ERN-RND:  
• Ataxias y paraplejías espásticas hereditarias  
• Parkinsonismo atípico y enfermedad de Parkinson genética  
• Distonía, trastorno paroxístico y neurodegeneración con acumulación cerebral de hierro  
• Demencia frontotemporal  
• Enfermedad de Huntington y otras Coreas  

• Leucodistrofias  

  
Puede encontrar información específica sobre la red, los centros expertos y las enfermedades cubiertas en el sitio web de la 

ERN-RND: www.ern-rnd.eu   

 

 Afirmación de valor:  

ERN-RND ha afirmado el valor de esta guía de práctica clínica como mejor práctica 

clínica para la neurodegeneración asociada a pantotenato-quinasa (PKAN).  

 

  EXENCIÓN DE RESPONSABILIDAD  

Las guías de práctica clínica, buenas prácticas, revisiones sistemáticas y demás indicaciones orientativas publicadas, avaladas 
o confirmadas valorativamente por ERN-RND consisten en evaluaciones de informaciones científicas y clínicas actuales que 
se ofrecen como material instructivo.   

Las informaciones 1) acaso no abarquen todos los tratamientos y terapias apropiados y tampoco deben considerarse como 
constatación firme de la norma actual relativa a los cuidados; 2) no se actualizan constantemente y es posible que tampoco 
reflejen el estado actual de conocimientos (desde la redacción de estas informaciones, su publicación y lectura, es posible 
que hayan surgido nuevas informaciones); 3) se refieren solo a las cuestiones expresamente indicadas; 4) no prescriben 
ninguna medida sanitaria específica; 5) no sustituyen el discernimiento independiente y profesional del médico, ya que 
dichas informaciones no tienen en cuenta las diferencias individuales entre los pacientes. En cualquier caso, el médico debe 
adaptar al paciente individualmente el modo de proceder elegido. El uso de las informaciones es voluntario. ERN-RND 
proporciona las informaciones partiendo de la situación actual y no ofrece ninguna garantía expresa ni tácita respecto de 
ellas. ERN-RND rechaza expresamente cualquier responsabilidad en relación con la aptitud para el uso y la idoneidad para un 
empleo o fin específicos. ERN-RND no se responsabiliza de ningún daño personal ni material resultante del empleo de estas 
informaciones o en relación con ellas ni de ningún error u omisión.  
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